doi: http://dx.doi.org/10.5892/ruvrv.2011.92.229246

A IMPORTANCIA DO CUIDAR NO LUTO/MELANCOLIA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM MOLESTIAS
DEGENERATIVAS FORA DE RECURSOS TERAPEUTICOS DE
CURA
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MOURNING/MELANCHOLY OF KIDS AND TEENS WITH
DEGENERATIVE DISEASES WITHOUT THERAPEUTIC
RESOURCES OF CURE
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RESUMO: O processo de luto da familia e da crianca/adolescente como ser que experiencia a prépria
finitude geralmente desencadeia-se com o diagnéstico de uma doenca degenerativa com baixas
expectativas de cura. O enlutamento continua sublimado por todo o tratamento € no momento em que este
muda de perspectiva, o luto pode ser desencadeado com ainda mais intensidade. No entanto, a forma com
que se lida com esse processo pode diferir de um processo sofrido, denominado melancolia, a um
processo de luto natural. Ambos sentimentos apresentam uma correlagdo justificada pelo quadro geral em
que se apresentam, pois possuem as mesmas influéncias externas desencadeadoras de ambos sentimentos.
Apesar de as criangas por seu desenvolvimento cognitivo e intelectual compreenderem a morte apenas a
partir dos 6 anos de idade, sabe-se que as criancas com cancer chegam a um entendimento do significado
da morte muito mais cedo mesmo ainda néo sendo o mesmo que de adultos. Os adolescentes, por sua vez,
podem estar mais predispostos a crises existenciais em uma fase de terminalidade, pois associam outros
tipos de perda inerentes da propria fase e decorrentes do tratamento a perda de sua propria identidade.
Neste contexto, destaca-se a importancia da presenca de uma equipe multidisciplinar de Cuidados
Paliativos e Controle de Dor, que vise atender holisticamente todos os aspectos que envolvam o ser
humano, a fim de proporciond-los um processo de morrer digno e respeitado até o ultimo momento de
suas vidas.

Palavras-chave: cuidado paliativo, finitude, luto, melancolia, oncologia pediatrica.

ABSTRACT: The grieving process of family and child/adolescent who experiences such as being the
very finitude generally triggers are diagnosed with a degenerative disease with low expectations of cure.
The grieving continues sublimated throughout treatment and at the time this change of perspective, grief
can be triggered with even more intensity. However, the way you deal with this process may differ
undergone a process called melancholy, or a natural grieving process. Both have a feeling justified by the
overall correlation in which they appear, because they have the same external influences that trigger
feelings of both. Although the children for their cognitive development and intellectual understands the
death just after 6 years of age, it is known that children with cancer come to an understanding of the
meaning of death much earlier still not even being the same as adult. Teenagers, in turn, may be more
prone to existential crises in a terminal phase, as they associate other types of loss inherent in the very
result of the treatment phase and the loss of their identity. In this context, we highlight the importance of
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having a multidisciplinary team of palliative care and pain control, aimed at holistically address all
aspects that involve human beings in order to provide them a dignified dying process and respected by the

last moment of their lives.

Key-words: palliative care, finitude, mourning, melancholy, pediatric oncology.

1) A MORTE E O MORRER NA
INFANCIA E ADOLESCENCIA

Ao nos remetermos a
terminologia  “pacientes  terminais”,
geralmente surge em nosso pensamento
a questdo da morte, e na maioria dos
casos um medo quase incompreensivel
da mesma (SILVA, 2003). Este fato
parece nao se respaldar quando vemos
associados os termos morte e juventude
(KARS, GRYPDONCK E VAN
DELDEN, 2011). Tais palavras
parecem contraditérias. E como se a
morte nido se ocupasse da vida na
infancia e na adolescéncia em nenhuma

forma de

(VENDRUSCULO, 2005).

aproximacgao

Quando o problema se coloca
perante a realidade da morte da crianga,
surge o insuportdvel absurdo, na medida
em que ela coloca os adultos perante
uma inversdo da ordem natural da vida,
representando uma perda para a qual
ninguém estd preparado (FAGULHA,
1999).

O diagndstico de uma doenga
degenerativa grave como o cancer
parece ser sindnimo de um processo que

embora inerente a vida, parecesse

distante. Este processo pode variar em
tempo de um individuo ao outro, em
sessoes terapéuticas dolorosas,
mudangas fisicas e sociais. Por outro
lado, o tratamento pode ser julgado ndo
ser mais efetivo e passar de uma
perspectiva curativa para uma fase
paliativa (MASERA et al, 1999;
KARS, GRYPDONK, VAN DELDEN,
2011). Somado a isso, as possiveis
“recidivas” podem fazer com que a
crianca consiga integrar-se com mais
facilidade ao processo de despedida
(VENDRUSCOLO, 2005).

Este processo de percepcido da
proépria finitude faz com que o individuo
comece a vivenciar um trabalho de
despedida, uma elaboracdo de luto. No
entanto, este processo de despedida serd
do préprio eu.

“A  impoténcia das
pessoas doentes, a
sensacao de
insuficiéncia, a
constante expectativa
de morte, a descrenca
em relagdo as medidas
terapéuticas

disponiveis

constituem, as vezes,
uma  espécie  de
paralisia diante da
realidade dos limites
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dos tratamentos para a
cura e das demandas
relativas a preservacgio
da qualidade de suas
vidas. A vida e a
morte ganham um
delineamento especial,
quando analisadas do
ponto de vista da
pessoa que pressente a
perda gradativa da
vida e a proximidade
inevitdvel da finitude
(CARVALHO, 2003).

2) ASPECTOS PSICOLOGICOS DO
PROCESSO DE LUTO

A forma com que se lida com
esse processo pode diferir de um
processo sofrido — um estado de
melancolia — a um processo natural,
tranqiiilo e pacifico.

O luto e a melancolia
apresentam uma correlagdo justificada
pelo quadro geral entre essas duas
condi¢des, pois possuem as mesmas
influéncias externas desencadeadoras de
ambos sentimentos.

Segundo Freud (1916) o luto, de
modo geral, € a reacdo a perda de um
ente querido, a perda de alguma
abstracdo que ocupou o lugar de um
ente querido. Esta condicdo, entendida
como uma constelacdo de reacdes
psiquicas, conscientes e inconscientes a
uma perda significativa, € uma

experiéncia complexa que transcende o

ambito individual (DOMINGOS E
MALUF, 2003).

O trabalho de luto constitui uma
relacdo possivel com a experiéncia de
perda, de dor. A vivéncia da perda exige
um trabalho de elaboracdo porque ¢é
sempre doloroso se desfazer dos antigos
investimentos libidinais (MOREIRA,
2004). Embora o luto envolva graves
afastamentos daquilo que constitui a
atitude normal para com a vida, nao
ocorre considerd-lo como uma condi¢do
patoldgica, sendo indtil ou mesmo
prejudicial qualquer interferéncia em
relacdo a ele (FREUD, 1916).

Nesse mesmo sentido, as
mesmas influéncias ao invés de luto
podem produzir melancolia. Os tragos
mentais distintivos da melancolia ¢ um
desdnimo profundamente penoso, a
cessacdo de interesse pelo mundo
externo, a perda da capacidade de amar,
a inibicdo de toda e qualquer atividade,
e uma diminui¢do dos sentimentos de
auto-estima a ponto de encontrar
expressdo em auto-recriminagdo e auto-
envilecimento, culminando numa
expectativa delirante de punicdo. Em
ambas situacdes, 0S mesmos tracos
estdo presentes, com excecdo da
perturbacdo da auto-estima que estd

ausente no luto (FREUD, 1916). O
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estado de melancolia também pode ser
considerado um luto patolégico.

Na melancolia, os desligamentos
necessdrios apds uma perda sdo
vivenciados como uma hemorragia que
ndo se estanca, e com a qual o eu se
empobrece num sangramento continuo
(MOREIRA, 2004).

No luto, é o mundo que se torna
pobre e vazio; na melancolia, é o
proprio ego (FREUD, 1916) [grifo

nosso].

3) CRIANCAS E ADOLESCENTES:
A PERCEPCAO DA MORTE

Segundo Piaget (1953), as
criancas (de 0 a 3 anos de idade)
entendem eventos em termos de
experiéncia  direta. A expressdo
emocional e a presenca da pessoa
amada confidvel sdo mais importantes
que palavras usadas. Assim, mesmo
criancas pré-verbais podem dizer a
partir de sentimentos de anguistia de
adultos em seu redor que algo terrivel
aconteceu, estar ciente da auséncia da
pessoa amada e, portanto, compreender
o luto (STUBER E MESRKHANI,
2001).

Estudos de Piaget (1953)
mostraram que a crianga pré-escolar (3

a 6 anos) tem explicagdes maégicas para

eventos porque elas ndo pensam em
seqiiéncia logica. Elas geralmente tém
dificuldade de entender que a morte nao
é reversivel (STUBER E
MESRKHANI, 2001). Portanto,
orientacdes antecipadas pela equipe de
cuidados aos pais de uma crianca que
estd passando por experi€ncia de morte,
seja de parentes ou dela propria, podem
ser extremamente uteis (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000).

Furman (1974) demonstraram
que criancas em idade escolar (7 a 11
anos) de diversos paises, portanto de
culturas diferentes, sdo hdbeis para
entender que a morte € permanente.
Baker, Sedney e Gross (1992) relataram
que criancas nesta idade podem parecer
perfeitamente felizes e normais em
alguns momentos e simplesmente
revoltarem-se e regredirem a tristezas
profundas. Elas podem também
atravessar fases de luto, as quais
aparentemente tinham superado e de
repente expressarem tristeza ou medo.
Isso ¢ normal (STUBER E
MESRKHANI, 2001), mas também
muito mais facil para os pais entender e
tratar destes sentimentos nos filhos se
eles tiverem esclarecimento prévio

sobre essas possibilidades.
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Ainda que as criangas sO
compreendam o sentido irreversivel da
morte a partir dos seis anos, ¢é
importante deixar claro o que a morte
representa. A crianca intui o sofrimento
dos outros e pior que a dor associada a
verdade € a criacdo do tabu. O que a
crianca pode inferir é que este é um
sofrimento tdo grande que os adultos a
consideram incapazes de agiientarem.
Desvaloriza-se assim a capacidade
emocional da crianca, desvalorizando-se
a propria crianga impedida de estar
préxima emocionalmente dos seus, e
cria-se uma barreira invisivel que pode
condicionar o espectro relacional futuro.
Devido ao egocentrismo inerente as
fases de desenvolvimento cognitivo, a
crianca pode se colocar numa posi¢do
de abandono e culpabilidade, o que ndo
€ conveniente em fases tdo precoces de
estruturacdo da personalidade. Nédo se
deve, pela auséncia de verdade, pela
mentira ou pelo siléncio deixar a crianga
entregue apenas A sua imaginagio. E
necessdrio enquadrar a fantasia da
crianca numa Dbase realistica. As
criangas nao precisam ser
“infantilizadas”, precisam de
sinceridade e disponibilidade afetiva

para chorar ou para construir a mais

fantastica das historias que se permita

elaborar de forma construtiva a angtstia
e a ansiedade.

Estudos evidenciam que a
crianca que vivencia uma situagdo
relacionada a morte, seja a possibilidade
de sua prépria morte, ou mesmo a perda
de pessoas queridas, mantém impressos
em seu psiquismo registros e emocoes a
esse respeito (VENDRUSCULO, 2005).
Kovacks (1992) refere ainda que as
criancas terminais, além do medo da
morte apresentam medo do sofrimento,
do tratamento e da separacdo e salienta
a importancia da crianca que estiver
com a possibilidade de morte iminente
sentir-se acompanhada.

A psicandlise, através do
trabalho com criancas, mostrou que
estas sofrem o luto, e mesmo que ainda
ndo consigam verbalizar, em razdo de
seu nivel de desenvolvimento cognitivo,
j& sdo capazes de perceber o que
acontece a sua volta, inclusive a morte.
Esta percepcdo pode ser expressa, por
exemplo, simbolicamente através de
atividades lidicas como desenho e
jogos.

Nieto e Day (2009) ressaltaram
que € necessdrio levar em consideragdo
que criangas abaixo de 5 anos de idade
ndo apreciam a morte, elas a

compreendem como uma separacgio,
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similar a um sono. Entre 5 e 10 anos de
idade, eles comecam a compreender a
morte como algo que acontece a outros
e apenas depois dos 10 anos de idade é
que as criancas comecam  a
conceitualizar a morte como algo que
pode acontecer a elas préprias. Por isso,
a decisdo e o quanto informar a crianca
de sua prépria morte ird depender das
circunstancias de cada paciente e da
construcdo que sua familia t€ém neste
sentido.

No entanto, € sabido que as
criancas com cancer chegam a um
entendimento do significado da morte
muito mais jovem do que criangas
sauddveis da mesma idade. Como
resultado de sua experiéncia com a
doenca e seu tratamento, até mesmo
criancas a partir dos 4 anos podem estar

ciente da

(BLUEBOND-LAGNER, 1978),

ameaca de  morte

embora sua compreensdo ainda nao seja
a mesma que a de adultos (MASERA et
al., 1999).

As criancas tém sua propria
maneira de expressar seus
conhecimentos e emogdes sobre a
morte. Independentemente do nivel de
entendimento cognitivo da crianca, a

resposta emocional da crianca com

cancer e morte iminente € forte e deve

ser tratada. Um ambiente aberto, onde a
crianca se sinta livre para expressar
preocupacdes e inquietagdes € essencial
para o bem-estar emocional da crianga,
da familia e da equipe de cuidado
(SPINETTA, 1974; SPINETTA, 1975;
LAUER, MULHERN E BOHNE, 1985;
MASERA et al., 1999; WENZEL et al.,
2011).

Em outra vertente, a
adolescéncia por si sO caracteriza-se
pela afirmacdo da identidade. Uma
separagdo emocional das figuras
parentais acarreta alguma (sauddvel)
agressividade inconsciente dirigida para
tais figuras ou deslocada para figuras de
autoridade. No entanto, quando este tipo
de alvo ndo € encontrado, a mesma
agressividade se dirige para dentro e
corréi o fragil self adolescente, dando
continuidade a uma  tonalidade
depressiva mais ou menos consciente.
Assim, o luto na adolescéncia, tal como
na infiancia, € manifestado como
resposta a quebra de um vinculo afetivo.
O vinculo tem wum valor de
sobrevivéncia, de forma que a perda da
figura de vinculo € percebida como
desamparo, podendo desencadear uma

forte ansiedade de separacdo e inclusive

0 panico.

Revista da Universidade Vale do Rio Verde, Trés Coragfes, v. 9, n. 2, p. 229-246, ago./dez. 2011



Do ponto de vista do
desenvolvimento, a relacdo do
adolescente com a morte e suas reagdes
a perda de um ente querido sdo
peculiares, especialmente porque sdo
moduladas pela fase de
desenvolvimento em que ele se
encontra, no processo do qual, segundo
Erikson (1971), a constru¢do da
identidade € a tarefa central. Somado a
isso as perdas enfrentadas pelo
adolescente, das quais se destacam as
perdas do corpo infantil associadas as
transformacdes corporais e fisioldgicas
correspondentes, a perda dos pais da
infancia, da identidade e do papel
infantil. Isto caracteriza uma maior
dificuldade dos adolescentes lidarem
com sua proépria finitude, uma vez que
associam outros tipos de perda inerentes
da prépria fase a perda de sua propria
identidade.

Entre os fatores que influenciam
o luto dos adolescentes e criancgas,
destacam-se o conhecimento que eles
ttm das causas e circunstancias da
perda, especialmente o que lhes é dito
sobre a perda e as oportunidades que
ttm de compartilhd-la, os padrdes de
relacionamento familiar anterior e a
mudanga desses padrdes e

reestruturagdes do sistema familiar em

conseqiiéncia dessa perda

(DOMINGOS E MALUF, 2003).

4) O CASO DO MENINO ARCHIE

Jane Thomas em uma biografia
familiar relata a experiéncia com seu
filho Archie, o qual faleceu em 1985,
poucas semanas antes do seu décimo
sexto aniversdrio.

Aos 4 anos de idade, descobriu-
se que ele estava sofrendo de um tumor
cerebral inoperdvel. Durante os 12 anos
seguintes ocorreram episédios de
remissdo quase total, entremeadas de
crises de dor severa. Aconteceram
internagdes hospitalares com
permanéncias variadas, foram utilizados
tratamentos diferentes e operagdes, e
quando Archie tinha 10 anos, sofreu um
colapso seguido de coma, do qual ndo
se esperava que ele se recuperasse.
Todavia ele emergiu do coma, e viveu
por 6 anos uma vida feliz e vigorosa.

Ao descrever um pouco sobre a
vida e o efeito da doenca de Archie, a
sua morte e a seqiiela sobre a familia,
esta mae sugere e aconselha maneiras,
abordagens e métodos para um melhor
enfrentamento dos pais, da
crianca/adolescente e da equipe frente a

doenga, tratamento, luto e morte.
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No Diagnétisco e progndstico a
mae relata que certamente nio € tarefa
facil para o profissional responsdvel por
dar a noticia a familia. No entanto, ela
destaca trés pontos importantes que este
profissional médico deve levar em
considerag@o neste momento:

1) os pais sentirdo um grande
conforto e seguranca, ao verificarem
que o tratamento da crianca, desde o
inicio € da responsabilidade de uma
equipe que envolve os pais, os médicos,
as enfermeiras, (e toda a equipe de
suporte como psicélogos, assistentes
sociais, terapeutas ocupacionais, entre
outros) e ficardo em uma posicdo muito
melhor para monitorar as condigdes da
crianga e sua resposta ao tratamento do
que aqueles pais que sdo colocados a
margem, enquanto os ‘“‘especialistas”’
tocam trabalho.

2) o consultor que revela as més
noticias, geralmente o faz com gentileza
e simpatia, mas é de grande ajuda aos
pais, se nesse primeiro e importante
encontro, a simpatia tenha um toque
pessoal. Isto pode ser dificil, pois ndo é
incomum o consultor ter visto a crianca
apenas uma ou duas vezes, e estar
vendo os pais pela primeira vez.
Todavia, um comentdrio casual como

“Seu filho/filha, obviamente adora os

animais — nds tivemos um bom papo
sobre eles esta manha”, ou “Que belas
maos o Edward/Edwina tém — € ele/ela
musico?” trard aos pais um sentimento
de que o consultor percebeu que a sua
crianca € uma pessoa particular e
especial, e ndo apenas um ndmero na
fila.

3) aos pais devem ser dadas
explicacdes claras e reais, dentro da
possibilidade da situacdo, mas também,
devem ser oferecidas raios de
esperanca, mesmo quando o médico
considera o caso como totalmente
perdido.

Durante a doenga e respectivos
tratamentos, esta biografia familiar
destaca a importancia de
aconselhamento profissional; 0
entendimento de estresses e sentimentos
inesperados dos pais por parte dos
profissionais da equipe; a necessidade
de conselhos sensatos de amigos em
relacdo a possiveis tensdes matrimoniais
que possam surgir pela mudanca de
papéis em decorréncia da doenca;
auxilios de instituicdes de saide com
brincadeiras; carinhos de outros
familiares e até mesmo fofocas triviais
que servirdo para trazer um pouco de

“vida normal” ao cuidador familiar; a

importancia dos pais se comportarem
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perante a equipe e a crianca como se o
filho(a) fosse/estivesse normal tanto na
saide como na aparéncia; nao ficarem
enchendo o0 mesmo de mimos;
compartilhar as experiéncias com os
irmaos da crianga/adolescente doente;
proporcionar na maneira do possivel
formas de enfrentamento da dor, para
que o mesmo se sinta “no controle da
situacdo”; e claro, saber lidar com a
temivel pergunta “Eu vou morrer?”’. Em
relacdo a isso, o melhor conselho que se
pode dar aos pais que temem esta
pergunta é temperar honestidade com
uma aproximacdo franca e simples.
Afinal, todos nés morreremos mais cedo
ou mais tarde, e ninguém pode saber
com exatiddo a hora de sua morte. As
pessoas podem ficar extremamente
doentes, e ainda assim viverem até
idade muito avancada. Elas podem
também ser muito sadias, € mesmo
assim morrerem apds uma vida muito
curta, ao atravessarem descuidadamente
uma estrada. No caso de Archie, a mde
relata que a pergunta surgiu apds uma
longa estadia no hospital, logo que ele
retornou a escola. Ao fim do seu
primeiro dia na escola, ele anunciou
com uma dose de alegria: “Eles rezaram
por mim, diariamente durante trés

semanas. Eles pensavam que eu ia

morrer. Eu quase morri? Porque eu ndo
morri?”” Eu ouvi a mim mesma
responder: “Bem, vocé€ estava muito
doente, e eu suponho que algumas
pessoas acharam que vocé€ ia morrer.
Mas entdo vocé decidiu ndo morrer”.
Archie pareceu satisfeito com a
resposta; ele gostava de sentir-se no
controle das coisas.

No momento da morte, a mae
ressalta a importdncia de que
imediatamente apds a morte de uma
crianca, a equipe médica deve tentar
assegurar que as palavras “Descanse em
paz* fossem ndo s6 simbdlicas, mas
também reais. Aos pais deveria ser
permitido permanecerem junto ao corpo
da crianca pelo tempo que desejassem,
respeitada as restricOes legais, e a eles
também deveria ser propiciada a
oportunidade de eles mesmos lavarem e
vestirem a crianga ou ajudar nessa tarefa
se assim o desejarem. Quanto ao funeral
parece ndo existir um modo certo ou
errado de proceder o arranjo do funeral
de uma crianga, mas para os pais, a
presenca de amigos soliddrios, a
oportunidade de celebrar a vida de sua
crianca, bem como lamentar a sua
morte, a compaixdo e bela
camaradagem de amados seres humanos

amigos devem combinar para o inicio
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do fortalecimento de uma nova fase de

vida em suas vidas.

5) OS VARIOS ASPECTOS DO
CUIDAR NA MORTE E NO
MORRER
5.1 O paciente, a familia e a
equipe multiprofissional
O processo de luto da familia e
da crianca/adolescente como ser que
finitude

experiencia a  proépria

geralmente  desencadeia-se com o0
diagnostico de uma doenga degenerativa
com baixas expectativas de cura. O
enlutamento continua sublimado por
todo o tratamento e no momento em que
este muda de perspectiva, o luto pode
ser desencadeado com ainda mais
intensidade.

Mesmo assim, Masera et al.
(1999) destacaram que independente da
idade ou nivel de desenvolvimento, a
crianca e o adolescente devem participar
da decis@o de mover o tratamento de um

cuidado curativo para um paliativo:

“O  paciente  tdo
quanto  possivel e
apropriado a  seu
desenvolvimento deve
saber a seriedade de
sua  situacdo. No
entanto, se a crianga
desejar ~ permanecer
menos informada, esse
desejo deve ser
respeitado e toda

238

informacdo que for
dada deve permitir a

crianca reter uma
margem de
esperanca.”

No momento em que ocorre essa
transi¢do da perspectiva terapéutica, a
familia,

iminente (KARS et al., 2011), inicia

geralmente ciente da perda

uma fase preparatéria para “o fim da
vida” do ente querido. Isso mostra que
familias sdo capazes de colocar essas
experiéncias em outra perspectiva e
desenvolver forcas e habilidades para
“recuperarem-se” (GROOTENHUIS E
LAST, 1997).

Kars, Grypdonk, van Delden
(2011) relataram que na maioria dos
paises ocidentais o cuidado nesta etapa
da doenca pode compreender uma
terapia de cancer dirigida para prolongar
a vida, chamado de ‘“tratamento de
obstinacdo impiedosa” (MASERA et
1999), para
medicamentosos de fase I ou II
(ULRICH, GRADY E WENDLER,
2004; LIBEN, PAPADATOU E

WOLFE, 2008). Contudo, este cuidado

al., ou estudos

deve ser referido como um cuidado
paliativo, em que a consciéncia e
instrucdo das pessoas em relagdo as
transformacdes psiquicas causadas pela

doenca sdo essenciais em proporcionar
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a melhor qualidade de vida ao individuo
que vivencia este processo. Neste
momento, citar Kiibler-Ross (1998) ¢é
fundamental para se entender o
processo que fica evidenciado nas
etapas pelas quais passa um paciente
fora de recursos terapéuticos de cura,

chamados erroneamente de “terminais”.

“Terminais, todos
Ssomos, esses
pacientes, todavia,

passam  por  um
processo de morte, de
luto, do qual seguem
estagios que
antecipam seus
derradeiros momentos
finais.”  (BIFULCO,
2006)

Para cuidar de um individuo que
enfrenta uma fase de fechamento de sua
vida, um cuidado holistico, circunspeto
pelas mais complexas esferas que
compdem o ser humano deve ser
considerado. Para tanto, a presenca de
uma equipe multidisciplinar  de
Cuidados Paliativos e Controle da Dor
preparada deve ser formada por
profissionais que busquem controlar os
sintomas do corpo (médico, enfermeira,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional),
da mente (psicélogo, psicoterapeuta,
psicoanalista, psiquiatra), do espirito
(padre, pastor, rabino, guru, sacerdotes

das diferentes crencas religiosas pro-

fessadas pelos pacientes), do social
(assistente  social,  voluntdrio) e
dependendo da evolucdo clinica do
caso, outros profissionais e especialistas
solicitados a cooperar (FIGUEIREDO,
2000).

Neste sentido, Bifulco (2006)
descreve a importante assisténcia que a
Psicologia pode oferecer nos cuidados a
pacientes fora de recursos terapéuticos
de cura, através de Intervencdes Psi-
cossociais, as quais sdo esforcos
sistemadticos aplicados para influenciar
beneficamente o enfrentamento e
melhorar a qualidade de vida, através de
meios educacionais e psicoterapéuticos;
Intervencdes Educacionais diretivas, as
quais utilizam informacdes, métodos
cognitivos e de resolucdo de problemas;
e Intervengdes Psicoterapéuticas, as
quais consistem em métodos
psicodindmicos para compreender e
cuidar de reacdes emocionais que
visam:

* Encorajar a expressio de
sentimentos (examinar as formas de
enfrentar a incerteza do futuro e as
preocupacdes existenciais).

e Atividade de escuta atenta (ativa)

em atmosfera de acolhimento.
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* Verificar a influéncia de situacdes

passadas (“‘questdes pendentes”)
relacionadas a situagdo presente.

* Busca de um novo significado de
vida.

* Cuidar da dor do morrer ou da
aceitagdo da morte — para muitos, a
morte significa libertacdo do
sofrimento.

* Possibilitar a cura espiritual. O
homem espiritualizado atravessa o
portal da morte com a visdo de
imortalidade da alma, o que proporciona
uma morte consciente € menos
dolorosa.

A acdo facilitadora da assistente
social também ¢é um ponto alto da
equipe. A continuidade do atendimento
durante o luto € um agente propulsor da
filosofia de Cuidado Paliativo, e de
certa maneira mantém a familia ligada
ao grupo de Cuidado Paliativo
(FIGUEIREDO, 2006).

Assim, apesar dos esfor¢os em
se prestar uma assisténcia paliativa de
exceléncia, uma vez que se possua uma
equipe de cuidados preparada, diretrizes
absolutas de abordagens profissionais
para se alcancar o ideal em um
tratamento paliativo para criangas e

adolescentes em estdgios terminais nao

existem. Cada centro, cada equipe e

cada familia deve encontrar solucdes
baseadas em recursos de sua propria
identidade cultural e espiritual, como
tradicoes, religido, filosofia e valores da
familia  individualmente. = Cuidados
paliativos, na fase terminal de cancer,
devem ser adaptados as necessidades e
desejos da crianca e da familia, com o
objetivo de proporcionar a melhor
qualidade possivel de vida para os dias
que restam. O que € verdadeiramente
essencial € o compromisso, amor e
compreensdo do que ¢ possivel e
desejavel, mas acima tudo, o toque
humano de todos. E preciso lembrar que
0s pais, irmdos e outros familiares
proximos serdo os sobreviventes. Como
a morte do paciente € tratada ird afetar
profundamente suas vidas (MASERA et
al., 1999).

5.2 O paciente e suas “dores”: a
importancia da Enfermagem
Os pacientes fora de recursos
terapéuticos de cura normalmente
apresentam uma variedade de sintomas
que representam sua confrontacdo com
o real e consigo mesmas, deparando-se
quase sempre com O vazio existencial
da falta de perspectiva de vida
(CARVALHO, 2003). As préprias

perdas vivenciadas com o decorrer do
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tratamento (perda de cabelos, do corpo
anterior, dos pais e familiares que os
olham de outra forma, escola,
socializacdo e amigos) tendem a levar
essas criangas e adolescentes a
desenvolver “dores” complexas de
serem enfrentadas e tratadas.

Em relacio a isso, Carvalho
(2003) destacou a importincia de que
nao s6 os sintomas da dor do corpo
sejam cuidados, mas também os de
cardter emocional, como a angustia, a
ansiedade, a fobia, a excitacdo, a
depressdo, o estado de confusdo, a
agressividade, a fadiga. Além destes, os
sintomas da dor do espirito também
devem ser atendidos, como o ateismo, a
hiper-religiosidade, a descrenga, a
conformagdo, a negacdo, o sentido da
vida, a sublimagdo, a reencarnacdo. O
cuidado da enfermagem faz-se central, e
nestes casos, tanto ao paciente como a
familia, devera consistir no ouvir, no
consolar e no confortar:

“Cabe, entdo, ao
enfermeiro, com sua
capacitacdo  técnico-
cientifica, aliada a
sensibilidade na
escuta, ser capaz de
entender o que estd se
passando com aquele

de quem estd
cuidando, assim
como, pela prética dos
procedimentos

técnicos, também pelo
gesto do amor, do

acolhimento, da
compreensao, do
toque, da compaixao,
construir

verdadeiramente um
vinculo  humanistico
na a¢do do cuidar com
dignidade, porque se
constitui no elo
fundamental de
ligacdo entre 0
paciente, as equipes
de referéncia e de
cuidados paliativos e
dor e a familia, uma
vez que ¢é ele, o
enfermeiro, o centro
catalisador dos
acontecimentos no
ambiente onde atua”
(CARVALHO, 2003).

Carvalho (2003) relata ainda que
pequenas acgdes podem provocar
mudangas comportamentais
significativas no sentido de viver de
pacientes em processo de morrer, como
encoraji-los a levantar-se, encaminhé-
los para banho de aspersdo ao invés de
higienizd-los apenas com banho de
leito, incentiva-los ao autocuidado,
tratd-los ndo como um moribundo, mas
como pessoas constituidas de corpo-
mente-espirito. Acdes como estas
permitirdo com que 0s mesmos entrem
vivos em suas proprias mortes! [grifo

nosso].
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Além disso, a crianca e o
adolescente que desejam permanecer
em casa nessa fase devem ser
permitidos a medida do possivel. Esta
decisdo devera ser tomada em conjunto
com a equipe e a familia, pois alguns
pais podem ndo querer que seu filho
morra em casa. Para os que decidirem
fazé-lo, no entanto, devem ter um
servico de apoio com suporte continuo
(1999)

ressaltaram que visitas continuadas e

assegurado. Masera et al.

chamadas telefnicas devem  ser

oferecidas aos pais dessas criancas que
estdo em casa, para que nao se sintam
abandonados.

Indubitavelmente, o que a
crianca e o adolescente que vivenciam
seu processo de morrer desejam (e
possuem por direito) acima de tudo é
uma “morte sauddvel”’, em que sua vida
é respeitada, seus segredos mantidos e
seus medos e anseios ouvidos e
atendidos até seu ultimo fio de vida. Em
relacio a isso, Kiibler-Ross (1998)
relata:

“Uma boa morte
significa ndo sofrer e
passar por sofrimentos
intensos que faz o
paciente clamar contra
o mundo. Uma boa
morte significa que se
possa escolher onde
morrer: caso queira
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morrer em casa, pode-
se morrer em casa.
Uma boa  morte
significa que se tenha
ao lado alguém que
escute € que ndo nos
coloquem na ultima

enfermaria do
hospital, longe de
todos, sozinho. Uma

boa morte significa
que ninguém  vai
ministrar-me uma
overdose de nada para
tirar-me a vida
prematuramente: isto
¢é algo que é contrério
a uma lei universal.
Morrer com dignidade
significa que eu tenha
permissdo de morrer
com meu cardter, com
minha personalidade,
com meu estilo”.

5.3 Aos que ficam

z

Ap6s a morte, € preciso dar
tempo as pessoas para integrar a perda e
respeitar os seus siléncios e revoltas.
Nesta situagdo, ndo existe uma receita
de como agir. O que se pode dizer a um
pai ou a uma mde que perde um filho?
Provavelmente nada... a profundidade
da questdao ndo é da mesma ordem de
grandeza das palavras, ¢ da dimensdo
do indizivel. Por isso talvez s6 se possa
ajudar com uma presenca serena,
disponivel e sincera na afetividade.
Talvez um siléncio sentido que respeite

a dor alheia. Talvez um espaco de
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aceitacdo emocional incondicional (e a
raiva e o 6dio também sdo sentimentos)
que dinamize a vida psiquica, para que a
pessoa nao se feche (num siléncio igual
ao dos cemitérios) e encontre
mecanismos psicolégicos capazes de
transformar a angustia da perda em
atividades satisfatérias de vida.

No momento em que o corpo
silencia, uma colocacio de Aitken
(2002) aos profissionais (WENZEL,
2011) se faz necessaria:

“Jd sei o que vocé
deve estar pensando:

depois  de  tanto
investimento, do
envolvimento

emocional, como abrir
mdo de meu paciente
para a morte? Ndo
seria mais fdcil se eu
o tivesse mantido a
distancia, tratando
somente de seu corpo,
sem deixd-lo fazer
parte de minha vida?
Corpos sem nome,
niimeros sem rostos,
sdo mais fdceis de
afastar da memdria!
Mas s6 vocé podera
colher os resultados
de seu investimento.

Envolver-se com
pessoas, amar seu
paciente, lhe trara
retornos

inesqueciveis e

eternos. Dara ao seu
coracio a tranqiii-
lidade e alegria de
saber que vocé fez
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tudo o que podia, e
mais: entregou-o nas
maos daquele que
tem o poder para
fazer infinitamente
mais. Nas maos de
Deus, seu paciente
estara totalmente
seguro. Vocé fez o
encaminhamento
correto.”

6) PERSPECTIVAS ATUAIS E
CONSIDERA COES FINAIS

A crianga e o adolescente ao se
depararem com um diagndstico delicado
de sobrevida t€m que ajustar um

complexo regime de tratamento

(hospitalizacdes ou isolamentos) os

quais implicam a separacdo dos pais,
absenteismo da escola, entre outros.

Aliado a isso, as perdas infantis

N

inerentes as fases cognitivas e
intelectuais em que 0os mesmos estio, e
as perdas adquiridas com o tratamento
podem causar “dores” dificeis de serem
tratadas as esses pequenos, pois sdo
dores existenciais.

Neste contexto, tratamentos
como transplante de medula 6ssea ou
quimioterapia usualmente implicam em
procedimentos dolorosos e efeitos
colaterais significativos. A maioria dos
efeitos colaterais

(nduseas, vOmitos,

perda de cabelo) sdo reversiveis.
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Contudo, outros como esterilidade,
atraso de desenvolvimento ou dano
cerebral podem ser permanentes. Esse
ultimo aspecto € o fator de risco mais
importante para desordens mentais na
crianga com doenca cronica
(BARAKAT et al.,, 2003) ¢ o maior
desafio para a pediatria oncoldgica
atualmente. O  tratamento  estd
freqlientemente associado com
ansiedade antecipatéria, fobias e outras
respostas condicionadas (nduseas,
vOmitos) que podem interferir na
aderéncia ao tratamento (BUTLER et
al., 1996) e na predisposicdo a estados
psiquicos de melancolia ou luto
patolégico.

Nesta tematica, a literatura nos
ultimos anos tem se voltado mais
sistematicamente a valorizacdo dos
aspectos  subjetivos do  paciente
oncolégico e de sua relacdo com a
morte e 0 morrer; contudo, a percepcao
que o paciente elabora das vivéncias de
sua prépria morte e morrer ainda tem
sido pouco investigada (BORGES et al.,
2006). Assim, ressalta-se a necessidade
de estudos que possam analisar as
formas de enfrentamento e as
concepgdes de criangas e adolescentes

frente a sua formacdo do processo de

enlutamento ou melancolia que talvez

possa existir, e, possibilitar a eles
formas e mecanismos de enfrentamento
de seu processo de morrer com
tranqiiilidade e qualidade de vida.
Finalmente ao parafrasear Mara
Villas Boas de Carvalho, enfermeira
icone em cuidados paliativos e controle
de dor no Brasil, concluimos com suas
proprias palavras: “Ndo temos medo de
expor-nos e de envolver-nos com o ser
humano agredido pela doenca, de
partilhar seus anseios, de ser uma
agente de mudancgas, de acreditar que a
morte € apenas uma etapa da vida. Tudo
sdio formas de amar e de atuar. Ao
compreender a esséncia do outro na
vidla e na nmorte, passamos a
compreender-nos e a explicar a nds
mesmos nossa trajetéria no ato e na arte
de cuidar de seres no seu existir ¢ no

seu processo de morrer com dignidade.”
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